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見つめ直してもらうというねらい、などがあった。 
この 2 つの視座を満たすために、ライフストーリー研究の特徴（①個人がこれまで歩んでき
た人生全体ないしはその一部に焦点を合わせる②調査者自身の自己や生を、重要なツールとし
て位置付け、それ自体を解釈や考察の対象に入れる）に着目し、採用した。 
 
4．考察――「できなくなること」は仕事であり、他者との向き合い方 
トランスクリプトの考察・介助による参与観察から、SMA当事者の主観・生活世界において、
「できなくなること」が生きていくことの延長線上にあり、また、これからも当たり前に生き
続けるために必要な仕事の一つであることが明らかになった。当事者はその生活世界において、
「できなくなること」に多様な意義を見出していると言える。 
しかし、前述した結論に達した背後には、当事者の語りを聞くことや、介助者として生活に
参与したことによる、「私」自身の変容が常に伴っていた。 
例えば、調査当初の「私」は、「聞き手」の立場から「自己完結を求める社会」に立ち尽くし
たまま当事者を無力化していた。しかし、当事者との経験の重ね合わせを通して、「できなくさ
せる（無力化する）」主体としての「私」に自覚的になっていく。 
あるいは、「介助者」になることで「他者の介入余地がある世界」へと越境し、「できなくな
ること」に対処していくうちに、当事者と同様に仕事の一つとして理解していく。もちろん介
助現場には、常識の齟齬による当事者とのすれ違いや、身体の非対称性に起因する苦悩も多々
あった。しかしそこには、「私」が制御してはならない、どうにもならない存在としての他者と
在ることの快楽があった。 
ここに、「できなくなること」とは何かという問いに対する 2 つ目の答えがある。「できなく
なること」、それは他者との向き合い方である。 
 
5．終わりに――どうにもならない他者と在ることの快楽 
「できなくなること」と生きる人びと、ひいては病／障害者のために、私たちはどうあるべ
きか。それは、自分とは異なる存在と生きることは快楽であるということを知ってもらうに尽
きるだろう。 
立岩真也（2013）は「自己完結を求める社会」に抗するものとして、「〈他者〉が在ることの
受容」を立てている。それは、「私」が介助を通じた具体的な接触を通して、どうにもならない
他者と在ることは苦しくも楽しいのだと知った経験とも重なるものでもある。 
なにも介助に限った話ではなく、他者と触れ合うこと、面と向かって対話をすること、そん
な単純なことが、この社会には求められているのだとして、本論を閉じた。 
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